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ERVARINGEN DELEN

tussen mijn longen. Twee maanden
later kreeg ik de diagnose: ziekte van
Hodgkin stadium 2B. Ik startte met
chemotherapie.’

Het duurde even voordat Naomi de
officiéle diagnose kreeg. In die tijd, maar
zeker ook daarna, was ze veel op zoek
naar informatie, ervaringen en houvast.
Ze meldde zich aan bij de Facebook-
groep van Hematon. ‘Contact met lot-
genoten en het lezen van hun verhalen
gaven me steun.’

Bevestiging

Bij Natalia verliep de tijd naar de
diagnose toe bijna hetzelfde. In januari
2024 had ook zij last van druk op haar
borstkas. ‘De diagnose werd pas gesteld
na twee mislukte biopten en een opera-
tie waarbij een klier werd verwijderd.
Ik ging steeds verder achteruit, was
benauwd en extreem vermoeid. Ik
kwam het huis niet meer uit en zelfs
praten kostte te veel energie. Uiteinde-
lijk kreeg ik in maart de diagnose: ziekte
van Hodgkin stadium 4B. Het was een

bevestiging, want met de informatie die
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Natalia: ‘Ik moest de hele tijd aan
mijn omgeving uitleggen wat ik
voelde. Nu was er opeens iemand
die precies hetzelide voelde en die ik
niets hoetde uit te leggen’

ik tot dan toe had, ging ik van hodgkin
uit. Het voelde bijna als een opluchting.
Je wilt een diagnose, want dan is er ook
een behandeling mogelijk.’

Ook Natalia meldde zich aan voor de
Facebookgroep en plaatste een bericht
om zichzelf voor te stellen. Naomi las
deze post en reageerde onmiddellijk.
Natalia: ‘Als ik contact wilde, kon ik
Naomi een bericht sturen en dat heb

ik meteen gedaan. De volgende dag
wisselden we onze telefoonnummers uit

om makkelijker berichten naar elkaar
te sturen.” Sindsdien is er geen dag
geweest dat de twee elkaar niet hebben
bericht, gesteund en gesproken.

Niets uitleggen

Naomi: ‘De eerste maand deelden we
vooral feiten met elkaar. We hadden
zoveel overeenkomsten! Onze leeftijd
natuurlijk, maar ook de niet-veelvoorko-
mende klachten zorgden voor herken-
ning. De druk op de borst, extreme
benauwdheid waardoor je de deur niet
meer uitkomt: we herkenden het direct.
Niet meer kunnen lopen, niet staan en
zelfs niet meer kunnen zitten en nau-
welijks kunnen praten. Ik had iemand
gevonden met dezelfde klachten van de
ziekte als ik!”

Waarom is dat zo bijzonder? Natalia:

‘Tk moest de hele tijd aan mijn omge-
ving uitleggen wat ik voelde. Nu was

er opeens iemand die precies hetzelfde
voelde en die ik niets hoefde uit te leg-
gen. Die herkenning bracht ons allebei
heel veel: even wat minder hoeven uit
te leggen maar het gewoon meteen kun-
nen delen. Wat een steun gaf dat.’

Toen ze met elkaar in contact kwamen,
was Naomi al met de chemotherapie ge-
start. Ik liep een stukje voor. We konden
dus bespreken waarom ik voor deze
behandeling koos en welke bijwerkin-
gen ik had.’



Een tijdje later startte ook Natalia met
de chemotherapie. ‘Tk merkte toen dat
Naomi écht geinteresseerd is. Ze vraagt
iedere dag hoe het met me gaat, want
we weten allebei dat vandaag een com-
pleet andere dag kan zijn dan gisteren.
Het is zo fijn dat iemand dat vraagt en
het niet voor mij invult.

Samen

De twee kunnen samen verdrietig

zijn, maar ook samen de grootste lol
hebben. “En we leren van elkaar’, zegt
Naomi. ‘Bij Natalia zie ik dat ze ook
negatieve gevoelens toelaat, ze laat

die er gewoon zijn. Ik probeer alles
positief te benaderen, maar ik mag dus

ook verdrietig zijn. We zijn dus gestart
als lotgenoten, maar noemen ons

nu ‘twins’. Met wie heb je nu zoveel
verbinding?’

Beiden vrouwen vertellen dat ze na-
tuurlijk ook veel delen met de mensen
om hen heen. Maar een lotgenoot is
toch anders ‘omdat je elkaar niets
hoeft uit te leggen’. ‘Bij elkaar kunnen
we klagen en mopperen en toch
positief zijn. Met wie heb je dat nou?
Misschien is dat wel de kracht van
lotgenotencontact, want mensen die
iets verder van je af staan, relativeren
voornamelijk. ‘Het komt wel goed’,
zeggen ze. Of geven adviezen van ‘de
kennis van de buurman van je tante

JONGEN KANKER

die ook kanker heeft’. We kunnen hier

samen om lachen of er ons samen aan

ergeren, want het zijn opmerkingen

die je niet steunen en niet raken aan

de impact die de ziekte heeft op je
leven.

Ook bij de behandelingen steunen en
stutten ze elkaar. Zo kreeg Natalia na
vier chemokuren een positieve uitslag,
maar ook de boodschap dat ze nog twee
extra kuren moest. ‘ledereen was bljj
met de positieve uitslag, maar ik niet.
Wéér die zware behandelingen, wéér
die bijwerkingen. Naomi begreep me.
Soms zit ik sprakeloos bij de arts, maar
kan ik het later met haar wél bespreken.
Dat helpt enorm.’
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ERVARINGEN INTERVIEW

Kinderwens

Omdat ze beiden dertig jaar zijn, heeft
de behandeling ook grote invloed op
hun vruchtbaarheid. Allebei zien ze
enorm op tegen de eventuele hormo-
nale consequenties die de ziekte en de
behandelingen gaan hebben. ‘Komen
we in de overgang? Dat is een thema dat
ons allebei heel erg bezighoudt.”

Naomi en haar partner wilden heel
graag kinderen en zaten in een medisch
traject, omdat een spontane zwanger-
schap uitbleef. Dit staat sinds de kan-
kerdiagnose stil. Natalia en haar partner
hebben al twee kinderen van twee en
vier jaar oud.

‘Maar een kinderwens, of je nu wel

of geen kinderen hebt, wordt door de
omgeving als minder belangrijk gezien.’
Naomi: ‘Het wordt ‘weg’ gepraat. Maar
dat de ziekte en de behandelingen mijn
leven nu beheersen, betekent niet dat
die kinderwens verdwijnt. Juist niet, het
is nu omgeven met n6g meer onzeker-
heden.’

Dat het een belangrijk én een gevoelig
onderwerp is, begrijpen de ‘twins’ ook
als geen ander. ‘Dat Natalia al moeder
is en ik nog niet, doet hieraan geen
afbreuk. Ze vraagt wel of het oké is om
over haar kinderen te praten. Dat ze

het vraagt en niet invult is voor mij fijn,
misschien maakt dat het verschil met
anderen.

Scan

Naomi startte in maart met chemothe-
rapie, wat in het begin allemaal goed
leek te gaan, want na de scan waren de
resultaten positief. Totdat in juni het
tegenovergestelde bleek: de eerdere scan
was verkeerd beoordeeld en de ziekte
was in alle hevigheid terug. Een bittere
tegenslag. Natalia en haar man stapten
meteen in de auto om dichtbij Naomi te
zijn. Het was gek genoeg de eerste keer
dat ze elkaar in het echt ontmoetten.
Natalia: “Wat was het fijn om elkaar te
zien en dit slechte nieuws samen te in-
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Naomi: ‘Ik probeer alles
positief te benaderen, maar
ik mag ook verdrietig zijn’

casseren. We gingen op goed geluk. Als
het niet zou uitkomen, zouden we naar
een hotel gaan. Maar het kwam juist
heel goed uit, we zijn uit eten gegaan
en sindsdien hebben ook onze partners
contact met elkaar.

Spanning

Naomi kreeg na de zomer vier chemo-
kuren met immuuntherapie. Op het mo-
ment van het interview zijn die achter
de rug. ‘Ik voelde me goed maar op de
scan waren dus verdikkingen bij mijn
lymfeklieren zichtbaar en een afwijking
op mijn long.’

Het verschil met Natalia is groot. Zij
kreeg een week geleden een goed
bericht: ze is in remissie. ‘Dat is onwijs
fijn en tegelijkertijd heel lastig. Ik sta er
op dit moment zoveel beter voor dan
Naomi. Het is moeilijk, maar dat bespre-
ken we zoals we alles bespreken.’

De onzekerheid waar Naomi opnieuw
in zit, is zwaar. “‘Maar zonder Natalia
zou het nog zo veel zwaarder zijn.
Natalia: “Toch vind ik het pijnlijk dat het
met mij nu zo veel beter gaat dan met
jou.

Naomi: “‘Maar dit realistische verhaal,
dat we ook nu elkaar begrijpen, is juist
zo onwijs fijn!”

De ontmoeting en het gesprek zijn
indrukwekkend, er is een lach en een
traan. Je voelt hun onzekerheid, maar
ook de verbinding. Voor de fotograaf en
de redacteur was het een voorrecht om
hiervan getuige te zijn.

Maar het verhaal is nog niet klaar. Want
als we onze spullen aan het inpakken
zijn, klaar om te gaan, krijgt Naomi tele-
foon. Het is haar arts. Met het allerbeste
nieuws, want de kanker is weg! Uit de
biopten bleek dat de opgezwollen lymf-
Klieren kwamen door een infectie.

Wat er dan gebeurt, is niet met woorden
te beschrijven en ook nauwelijks op een
foto vast te leggen. Maar dat Naomi

dit moment direct kon delen met haar
‘twin’... Het was een groot voorrecht om
hierbij te zijn. ®

Contact met een lotgenoot
Door lotgenotencontact krijg je meer
kennis over je ziekte en over hoe je
daarmee zowel praktisch als emotio-
neel kunt omgaan.

* Hematon organiseert daarvoor door
het hele land, bijeenkomsten met
wandelingen of ontmoetingen inin-
loophuizen.

* Als je je aanmeldt bij Hematon krijg
je een mail met een uitnodiging voor
bijeenkomsten in jouw regio.

* In besloten groepen op Facebook
kun je terecht met vragen en thema's
die herkend worden door lotgenoten.
Beheerders van de groep zijn zelf
patiént. ex-patiént en vrijwilliger bij
Hematon.




Chemo maakt
meer kapot
danmeliefis

Het verschil
tussen de foto’s
van llse toen en
nu, stemt me
dankbaar

lise Annegarn (62)

kreegin 2017 de diagnose multipel
myeloom en onderging in 2020 de
eerste behandeling (chemo's en auto-
loge stamceltransplantatie). Zij schreef
een blog over leren leven met deze
ziekte (kahleropmijnpad.blogspot.com)
en is bezig met een columnbundel.

COLUMN ILSE

a mijn stamceltransplantatie ben ik wonderbaarlijk

goed hersteld. Mijn spierkracht is beter dan ooit. [k versjouw iedere
dinsdagmorgen heel wat boeken in de bieb, kan ons huishouden
zelfstandig draaien, tuinier, onderneem leuke dingen met familie en
vrienden en heb energie voor mijn creatieve hobby's.

Niet dlles is echter als vanouds en dat mag je waarschijnlijk ook niet verwachten na
zware chemokuren. Chemo maakt meer kapot dan je lief is,’zou zomaar als slogan
bij de afdeling hematologie kunnen hangen. Hoewel niet iedereen bijwerkingen (of
beter gezegd na-werkingen) ervaart, kan ik er wel wat benoemen.

Ik heb neuropathie onder beide voeten en dat voelt alsof ik pantoffels én schoe-

nen tegelijk aan heb. Ik ben erg vlug overprikkeld. Kleine kinderen putten me snel

uit. Ik vind ze tegenwoordig vooral lief als ze slapen, of in de bieb rustig een boekje
uitzoeken. Als ze schreeuwen, huilen of op het volume van een luchtalarm een ouder
roepen, voel ik mijn energie gelijk tot het nulpunt dalen.

Ook bij volwassenen loop ik tegen beperkingen aan. Ik ben op mijn best met maxi-
maal twee personen tegelijk. Bij voorkeur praten ze niet te snel, zijn ze niet lawaai-
erig en lachen ze niet hard. Doen ze dat wél, dan is mijn batterij onmiddellijk leeg en
ben ik nauwelijks weer op te laden.

Ook moet ik op tijd naar bed. Wanneer we ‘s avonds visite hebben, vind ik het heel
gezelligom wat langer op te blijven, terwijl mijn hoofd zichtbaar en hoorbaar over-
vermoeid raakt. Al rond negen uur uit zich dat in moeilijker op woorden komen, rare
dingen zeggen of geen simpele cijfers meer kunnen optellen bij een spelletje. Het
enige wat dan helpt, is naar bed gaan. Ik moet daardoor vaak als eerste afscheid ne-
men. Eenmaal in bed kan ik tot mijn eigen verbazing prima nog een half uurtje lezen
of een rustig tv-programma kijken (ik slaap heel erg goed in op Rail Away).

Gelukkig lukt het me meestal goed om te focussen op wat wél goed gaat. Voel ik
me een keer wat minder opgewekt, dan helpt terugkijken naar de foto's van mijn
ziekenhuisverblijf goed. Het verschil tussen de foto's van lise toen en nu, stemt me
dankbaar. Want al heeft chemo ongewenste sporen achtergelaten, het myeloom is
er mooi door vernietigd! e
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WETEN GETIPT

Wat is lezenswaardig, interessant en leuk
om te kopen? In Getipt signaleren we
boeken, films en webshops. Hebben we
iets gemist? Mail redactie@hematon.nl

tekst Ineke van Steeden

Parels inde shit

Shit happens. Ziekte bijvoorbeeld, of dat nu om

je eigen gezondheid gaat of die van een dierbare.
Hierover gaat het boek Parels in de shit - Lichter
leven in tijden van pijn, verlies en ander gedoe. Een
boek dat je helpt om de parels in jouw ‘shit’ te zien.
Om te kiezen voor licht, zonder de donkere kanten
van het leven te ontkennen.

Peet leeft al veertien jaar met kanker en weet bijna
vier jaar dat ze ongeneeslijk ziek is. Jacky doet onder-
zoek naar zingeving en positieve psychologie. In dit
boek gaan ze samen in gesprek over die tegenslag
en hoe ze daarmee omgaan. Ze vinden verrassend
veel overeenkomsten. Want of je nou ziek of gezond
bent: tijd is kostbaar. Negatieve gedachtes kunnen
met je aan de haal gaan. En je hebt nu eenmaal te
accepteren dat je niet alles in de hand hebt.

Parels in de shit, Jacky van Goor en Peet de Jonge (€ 25,99)
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WEBSHOP

Dikke kus door de
brievenbus

Je bent niet altijd in staat om iemand geregeld op te zoeken als
hij of zij ziek is. Een kaartje sturen is leuk, maar met een Dikke
Kus door de Brievenbus laat je voelen dat je in een moeilijke tijd
extra aan hem of haar denkt. Er is een pakket met snoep in een
vrolijke brievenbusdoos met wikkel met de opdruk: Dikke kus
door de brievenbus. Is de ontvanger geen zoetekauw? Stuur dan
een ‘fruitmandje’ met noten en bananenchips. Of een doos met
drie soorten drop met de tekst ‘dropje voor jou’. Bij het pakket
komt een kaart waarop je een boodschap voor de ontvanger
kunt plaatsen.

veelliefs.nl (vanaf € 14,-, inclusief verzendkosten)



BOEK

BOEKEN, PODCASTS EN MEER

Leven met een ongenode gast

Willemien Weerman (62) leeft al tien jaar
met een ongenode gast: multipel mye-
loom. De journalist bracht daarover een
bundel uit met columns en tekeningen,
waarvan er al een aantal in De Gelderlan-
der stond.

In het voorwoord van Leven met een
ongenode gast schrijft ze: ‘Je kunt het
avontuur opzoeken. Op reis gaan, een
berg beklimmen, ontslag nemen en voor
jezelf beginnen. Het kan ook andersom.
Dat het avontuur jou opzoekt.” Het kan
dan een ongewild avontuur zijn zoals
Willemien in 2014 overkwam. Het was zo
verbazingwekkend wat ze in sneltrein-
vaart meemaakte, dat ze besloot erover te
schrijven.

Het boek toont dat ziekte je altijd afbreekt.

Maar Willemien legt daar geen nadruk
op. Ze probeert te verkennen wat het
brengt, hoe je perspectief verandert en
je het leven in de nieuwe wereld van de
zieken als een ongewild avontuur kunt
beschouwen, waarin je tal van nieuwe
dingen meemaakt.

Dat, als je zes weken plat op je rug ligt,
je plotseling gefascineerd wordt door
prachtige wolken en later in de buiten-

wereld een zinnetje (morgen kan ik onder
een auto komen) blijft hangen. Dat, als
iemand het confronterend vindt als je je
chemomutsje afzet, je verontwaardigd
zegt: "Weet je wat confronterend is? Dat je
de diagnose kanker krijgt.”

Leven met een ongenode gast is niet alleen
voor zieke mensen. Willemien wil zieke
mensen inspireren en gezonde mensen
wakker schudden. Want volgens de
journalist is in een wereld waar één op de
twee mensen kanker krijgt, integratie van
beide werelden zeer gewenst.

De ziekte kanker wakkert onverwacht een
liefde uit haar kinderjaren aan: het spotten
en tekenen van vogels. Tijdens wandelin-
gen is ze gefocust op kraaien, zwaluwen,
een buizerd en een valk. ‘De vogels geven
me het gevoel dat ik erbij hoor. Dat ik
onderdeel ben van alles dat leeft.”

Een luchtige bundel die inderdaad inte-
ressant en leerzaam is voor zieke mensen,
gezonde mensen en voor iedereen die
zich daar tussenin bevindt.

Recensie: Ineke van Steeden
Leven met een ongenode gast, Willemien
Weerman (€ 15,-).

PODCAST

Onzichtbaar ziek

Chronisch Awesome is een podcast over problemen die je tegenkomt als je chronisch ziek
bent. De Belgische psycholoog Ilona van Royen is chronisch ziek en wil haar luisteraars hel-
pen door zaken aan te kaarten waar alle langdurig zieken tegenaan lopen. Bij haar podcast
over grenzen stellen, hanteert zij bijvoorbeeld een handige metafoor over belastbaarheid. Ze
visualiseert zichzelf als kapstok en hangt daar alle taakjes aan. Als je te veel op je neemt, zie
je als het ware de kapstok bomvol hangen en je voorkomt zo dat je er nog een jasje bij hangt.

Chronisch Awesome, Spotify
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WETEN GETIPT

WEBSHOP

Lekker slapen in het donker

Het is niet voor iedereen makkelijk om in slaap te vallen, een
slaapmasker kan hierbij helpen. Dan heb je geen last van een streepje
licht tussen de gordijnen of een huisgenoot die het licht aandoet.

Vooral fijn als je ‘s middags een tukkie wilt doen. Slaapmaskers zijn er
te kust en te keur, denk ook eens aan een bluetooth model. Het luisteren

naar muziek of natuurgeluiden via de ingebouwde speakers kan helpen om
te relaxen. Bovendien blokkeert dit masker de omgevingsgeluiden, waardoor je
minder wordt gestoord door lawaai van verkeer of luidruchtige buren.

Slaapmasker, bol.com (vanaf €5, - voor slaapmasker, vanaf € 29,95 voor een exemplaar met bluetooth)

KINDERBOEK

Paniek in de bloedfabriek!

Paniek in de bloedfabriek!is een luchtig en makkelijk leesbaar Ben je zelf moeder of vader die kanker heeft gekregen? Of

boek over een ernstig onderwerp: bloedkanker en stamcel- een opa of oma? Duik dan samen met je kinderen of kleinkin-
transplantatie. Het lukte ervaringsdeskundige Kristel Geenen deren in de wereld van Paniek in de bloedfabriek! Zo ontdek je
uitstekend om over dit ingewikkelde onderwerp een toe- dat je niet alleen bent, maar dat je met moed en kracht samen
gankelijk, kleurrijk, duidelijk en leuk verhaal te schrijven voor sterk staat.

kinderen van 4 tot 10 jaar. Oh ja: ook erg handig dat ‘moeilijke woorden' zoals kanker,

De cover geeft de sfeer van het boek precies weer. Kinderen tumor, immuuntherapie en chemo achter in het boek apart
zien een liefdevol gezin, de oplettende volwassene ontdekt worden uitgelegd in kindertaal. Hoewel, kindertaal? Wedden
daarbij ook een rode cel (zuurstoffles), witte cel (schildje dat Paniek in de bloed-

afweer) en een bloedplaatje met een pleister (stolling). fabriek! ook voor veel

In het boek maak je kennis met Suus en Raf, twee dappere volwassenen een helder

kinderen die worden geconfronteerd met de ziekte van hun beeld geeft van de com-

moeder: kanker, een woord waar iedereen van schrikt. Samen plexiteit die bloedkanker

met hun ouders komen ze terecht in tijden van angst en ver- nu eenmaal is?

driet, maar ook in bijzondere momenten van geluk.

De dokter kan goed uitleggen wat er aan de hand is. Wat zijn Paniek in de bloedfabriek!,

stamcellen? Waarom is mama'’s stamceldonor een held? Enhoe  Kristel Geenen € 22,50

werkt een stamceltransplantatie? Deze vragen komen naar

boven als Suus en Raf worden overspoeld door al die moeilijke

woorden.,
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WEBSHOP

Knuffelen met een echt portret

Hoe fijn zou het zijn als je kunt
knuffelen met de persoon die je
moet missen? Bijvoorbeeld omdat
hij ernstig ziek is en in het zieken-
huis ligt of omdat die persoon is
overleden.

Bij Knuffelmakers creéert een
bevlogen team knuffelbare ‘por-
tretten” van mensen en dieren in
verschillende formaten en uitvoe-
ringen. De knuffel is beslist geen
look-a-like, maar als de ontvanger
zijn of haar cadeautje krijgt, ziet
hij of zij wél direct wie de knuffel
voorstelt. Op de filmpjes op de site
van Knuffelmakers zie je verschil-
lende mensen de knuffel uitpak-
ken. Eerst zijn ze verbaasd, dan
komt de glimlach, daarna noemen
ze de naam en daarna start direct
het knuffelen.

De knuffels worden gemaakt op
basis van de aangeleverde foto’s.
Knuffelmakers biedt zes verschil-
lende opties, waarbij een groter
en kleiner portret ‘verknuffeld’
kunnen worden. Bij sommige
knuffels zijn er meerdere mogelijk-
heden voor extra details, zoals een
jurk, sieraden of een tattoo. Het
concept wordt op maat getekend
door een illustrator. Na akkoord
op het voorstel wordt de knuffel
handgemaakt in eigen atelier. En
natuurlijk zijn de materialen van
de pop superzacht en wasbaar.

Knuffelmakers.nl (miniportretjes
€ 84,-, maxiportret € 375,- en alles
ertussenin)

BOEKEN, PODCASTS EN MEER

PRODUCT

Polsbandjes tegen
misselijkheid

Een armbandje tegen misselijkheid is
oorspronkelijk bedoeld voor wagen- en
zeeziekte, maar veel patiénten die misselijk
zijn als gevolg van narcose en chemotherapie
kunnen er ook baat bij hebben. De plastic
bolletjes aan de binnenkant van het bandje
zorgen voor een constante lichte druk op de
Nei Kuan acupunctuur aan de binnenkant
van de pols.

Er zijn veel aanbieders van deze bandjes
van bol.com tot Sea-Band met prijzen tussen
zeven en vijftien euro.
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Hematon

patiéntenorganisatie bloedkanker
Iymfklierkanker stamceliransplantatie

HEMATON MAGAZINE IS
MOGELIJK GEMAAKT, MAAR
NIET BEINVLOED, DOOR

Amgen

AMGEN'
AstraZeneca
AstraZeneca

BeiGene

I BeiGene
BMS

U Bristol Myers Squibb
Eli Lilly

GSK
GsK

Janssen Cilag
Janssen J© Oncology
Novartis

U, NOVARTIS
Pfizer

Dfrer

Roche

Servier
SERVIER

SERB
OSERB

rmaceuical

REGIO’S

Deregio’'s houden zich bezig met
activiteiten, zoals bijeenkomsten
of contacten met ziekenhuizen en
nieuwe leden.

Arnhem-Nijmegen
arnhem-nijmegen@hematon.nl
Brabant
brabant@hematon.nl
Friesland-Zwolle
friesland-zwolle@hematon.nl
Groningen-Drenthe
noord@hematon.nl

Limburg
limburg@hematon.nl
Midden-Nederland
midden@hematon.nl
Noordwest-Nederland
noordwest@hematon.nl
Stedendriehoek-Twente
stedendriehoek@hematon.nl
West-Nederland
west@hematon.nl
Zuidwest-Nederland
zuidwest@hematon.nl

LOTGENOTENCONTACT

Bel voor lotgenotencontact naar:
030-760 38 90. Als je geen gehoor
krijgt, bellen we je terug.

Mailen kan ook:
lotgenotencontact@hematon.nl.

LID WORDEN?

Word lid van Hematon! Dat ben
jealvoor € 25,00 per jaar. Als lid
krijg je een welkomstpakket, vier
keer per jaar Hematon Magazine

en uitnodigingen voor relevante
bijeenkomsten bijjou in de buurt en
voor landelijke bijeenkomsten. Kijk
op hematon.nl/lid-worden.

Hematon steunen?

Wil je doneren aan Hematon? Dat
stellen we natuurlijk enorm op
prijs. Maak je donatie over op IBAN
NL 70 RABO 0177 896310, onder
vermelding van ‘donatie’.

Wil je een bijdrage leveren aan
wetenschappelijk onderzoek ten
behoeve van hemato-oncologische
aandoeningen? Doneer dan aan
Onderzoeksfonds Hematon, IBAN
NL44 ABNA 0480 7397 22.

Kijk voor meer informatie over
doneren op hematon.nl/doneren.

West-Nederland

Zuidwest-Nederland

WEBINARS

Hematon organiseert regelmatig
webinars. Bekijk de webinars

op de website van hematon.nl/
verslagen

AGENDA

Kijk voor alle bijeenkomsten en
activiteiten van Hematon in de
agenda op onze site:
www.hematon.nl/agenda.

DONATIES

In september, oktober en
november 2024 ontving
Hematon in totaal € 7.081 aan
donaties.

® € 483,- ter nagedachtenis

* £20,- n.a.v. Hematon-
activiteiten: webinar,
bijeenkomsten, wandeling

* €555,- onbenoemde giften.
* €£6.023,- doneerbutton
website.

Heel veel dank daarvoor!

BESTUUR EN RAAD VAN
TOEZICHT

Voor meer informatie over het
bestuur en de raad van toezicht van
Hematon: hematon.nl/hematon

Groningen-Drenthe

Friesland-Zwolle

Stedendriehoek-Twente

colofon
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Hematon Magazine is het
kwartaalblad voor mensen met
bloed- of lymfklierkanker, hun
naasten, donoren en andere
betrokkenen. Hematon Magazine
informeert over medische en
maatschappelijke ontwikkelingen en
ondersteunt lotgenotencontact.
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Voor wie toestemming vraagt en de bron
vermeldt, is overname van (delen van)
artikelen vrijwel altijd mogelijk.

Hematon maakt deel uit van

de Nederlandse Federatie van
Kankerpatiéntenorganisaties en wordt
gesubsidieerd door KWF Kankerbestrijding.
Stichting Hematon heeft de status van
Algemeen Nut Beogende Instelling (ANBI).
Dit houdt in dat donaties aan de stichting
aftrekbaar zijn.




Onverwacht contact
na Hematondag

Op de Hematondagen worden er lezingen gehouden over
allerlei soorten bloed- en lymfklierkankers. Ook de heel
zeldzame soorten komen aan bod. Vrijwilliger Olga Verhoog

vertelt wat daar het effect van kan zijn.

tekst José Leeuwenkamp fotografie Eddy Kruissink

Olga, jij bent al heel

veel jaren betrokken bij

de organisatie van de
Hematondagen.

‘Sinds Hematon bestaat, dus
al meer dan twaalf jaar, ben
ik betrokken bij deze Hema-
tondagen. We organiseren
onder andere de lezingen en
workshops en zijn dus altijd
op zoek naar goede sprekers
en hematologen. Maar ik doe
dat ook met andere, heel
betrokken vrijwilligers. Sa-
men zorgen we ieder jaar
opnieuw voor twee Hema-
tondagen.

Jullie vinden het belangrijk
dat er lezingen zijn over
veelvoorkomende ziektes,
maar ook over zeldzame
Ziektes.

‘Dat klopt. Zo was er bij de
laatste Hematondag in no-
vember in Almere een lezing
over hairycellleukemie (HCL).
Een zeldzame soort bloed-
kanker; elk jaar wordt bij zes-
tig tot zeventig mensen deze
ziekte vastgesteld. Maar of
het een veel of weinig voor-
komende soort kanker is, is

voor ons als organisatie niet
allesbepalend. We willen ook
lezingen houden over deze
zeldzame ziektes. Deze keer
verzorgde daarom hemato-
loog Mels Hoogendoorn een
lezing over HCL voor ‘maar’
zeventien mensen. Maar wel
zeventien mensen die alle-
maal zitten te springen om
actuele informatie en zelden
een lezing hebben waar ze
direct hun eigen vragen kun-
nen stellen en ook de vragen
van anderen horen!

Wie een zeldzame ziekte
heeft, ontmoet bovendien
niet vaak lotgenoten.
‘Inderdaad, dat merkten we
ook op deze dag. Deze men-
sen zijn niet vaak in de gele-
genheid ervaringen uit te
wisselen met mensen die
dezelfde ziekte hebben als
zij. Er was dus een enorme
klik. Heel spontaan ontstond
ter plekke het idee om een
app-groep op te richten,
zodat ze met elkaar in con-
tact konden blijven. Zonder
de Hematondag hadden ze
elkaar niet gekend, nu weten

we dat er een krachtige
groep mensen is ontstaan
die elkaar steunen. Fantas-
tisch toch?”

De kracht van lotgenoten ...
"..is enorm! Zeker voor de
mensen die jong zijn en net
de diagnose krijgen, is het
belangrijk om te zien dat je
kunt steunen op de ervarin-
gen van anderen. Om te zien:
ondanks alles zijn we er nog.
Datis zo helpend. Zo kwam er
0ok een jonge vrouw Naar me
toe op de Hematondag.

Haar partner had net de di-
agnose lymfklierkanker en ze
hebben een jong gezin. Ze
was enorm opgelucht om te
praten met mensen die al
een paar jaar verder waren,
hun leven weer op de rit
hadden en ondanks alles
weer een gelukkig leven
konden leiden. Het effect van
zo'n positieve boodschap kun
je niet onderschatten.

0ok in 2025 zijn er
Hematondagen. De
eerstvolgende is op 5 april
in Den Bosch.

DIT ISHEMATON

Zeventien

mensen
die zitten

te springen
om actuele
informatie
en eigenlijk
nooit een
lezing heb-
ben waar
ze direct
hun eigen
vragen kun-

nen stellen
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‘We doen ons best om
elkaar steeds terug te
vinden en de ziekte
niet alles te laten
overheersen. Ik houd te
veel van het leven om
somber te zijn’

aal van Egon op pagina 22



